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Das Gluck der Diagnose

Ingeborg Krageloh-Mann sucht wie eine Detektivin nach seltenen Krankheiten

Sechzig Arzte in einem Horsaal,
die eine Stunde lang liber einen
einzigen Patienten sprechen?
Und das freiwillig? Ohne Be-
zahlung? Im Tiibinger Zentrum
fiir Seltene Erkrankungen ist
das ganz normal. Ausnahmen
sind dort die Regel.

ULRICH JANSSEN

Tiibingen. Die Kinder, die zu Prof.
Ingeborg Kriageloh-Mann ins Zent-
rum kommen, kennen sich in Arzt-
praxen meist schon bestens aus.
Sie haben jede Menge Therapien
und Untersuchungen hinter sich.
Blutabnahmen. Urinproben. Ront-
genaufnahmen.  Gewebeproben.
CTs. MRTs. Untersuchungen, die
mal schmerzhaft, mal nur listig
sind. Aber immer frustrierend.
Denn warum etwa ein kleines
Maiddchen beim Gehen immer so
schwankt oder eine Leber ihre Ar-
beit so schlecht macht: Es bleibt
ratselhaft.

Meist ist es ein niedergelassener
Arzt, der irgendwann die Nummer
von Mirjam Knoell wihlt. Knoell ist
die ,Lotsin“ des Tiibinger Zent-
rums, die Frau, die sich geduldig
anhort, was die Anrufer tiber ihre
Patienten berichten und dann
uberlegt: Gibt es in Tiibingen einen
Experten, der weiterhelfen kénnte?
Sagt Frau Knoell ja, darf der Anru-
fer die Patientendaten nach Tiibin-
gen schicken, wo sie bei einem der
Spezialisten in den angeschlosse-
nen zwolf Zentren landen. Die Su-
che nach der Krankheit kann be-
ginnen.

»Wie bei einem Krimi“ gehe das
zu, meint Krdageloh-Mann. Die 60-
Jéhrige scheut sich nicht, das Wort
yfaszinierend“ zu benutzen, um
die medizinische Jagd nach der
Krankheitsursache zu beschreiben.
Fiir die Kinderneurologin, die aus

einer stark naturwissenschaftlich
geprdgten Familie kommt, ist der
forschende, auch ein wenig Dis-
tanz verschaffende Blick auf die
Krankheit wichtig. ,Als Arztin®,
sagt sie, ,tue ich etwas fiir die
Menschen, kann mich aber, anders
als ein Seelsorger, bei Bedarf in die
Naturwissenschaft zuriickziehen.

Einmal im Monat ist Forscher-
treff im Zentrum. Dann 1ddt Prof.
Ludger Schoéls ein, um einen be-
sonders schwierigen Fall zu 16sen.
Gut 60 Mediziner sitzen bei den
Treffen in einem Horsaal und dis-
kutieren eine Stunde lang iiber ei-
nen einzigen Patienten. ,Eigentlich
unglaublich, findet Julia Giehl,
dass so etwas heute noch moglich
ist, in einem so

men kein Geld dafiir. Einzig ihr En-
gagement treibt sie. Und vielleicht
die Neugier.

Im Horsaal geht es meistens dar-
um, welche Untersuchungen bei
einem Patienten
noch Sinn ma-

stellt: Das Genom ist grof, und

grof} ist auch der Interpretations-
spielraum.

Dennoch gelingt den Tiibinger

Spezialisten am Ende meistens die

Auflosung  des

Falles: Sie ent-

chen konnten i larven den T&-
und welche I3 EZI ge?: ;ne]SKZrl: I‘x\: € ter, geben der
nicht. Genetiker, : Krankheit einen
Biochemiker Ingeborg Krageloh-Mann Namen. »Ein
und Kliniker der Uber die Suche nach Glﬁcksgefﬁhl“
verschiedensten seltenen Erkrankungen 16st das bei Kra-
Fachrichtungen geloh-Mann
tragen ihr Wis- aus.

sen zusammen. Wird eventuell ein
wichtiges Enzym nicht produziert?
Welches Gen konnte dafiir verant-
wortlich sein? Wo im riesigen Ge-

nom muss man

stark durchratio-
nalisierten  Ge-
sundheitssystem.
Die 30-Jdhrige ist
in der Geschifts-
stelle des Zent-
rums fiir Fundraisung und Marke-
ting zustdndig.

Die Arzte kommen freiwillig zu
den Treffen. Sie kommen vor ihrer
eigentlichen Arbeit, und bekom-
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Integrations-Gestalter gesucht

Fraktionen fordern zum Mitmachen im neuen Beirat der Stadt auf

Tiibingen ist eine bunte Stadt
mit Menschen vielerlei Her-
kunft. Dennoch haben auch in
der Universitatsstadt Menschen
mit Migrationshintergrund Hiir-
den zu liberwinden. Um diese
abzubauen, wird ein Integrati-
onsbeirat gegriindet. Fiir ihn
werden nun Mitglieder ge-
sucht. Es ist die Chance fiir Mig-
ranten mitzugestalten.

GERNOT STEGERT

Tiibingen. Aynur Soylemez
(AL/Griine) erzdhlt am Freitag bei
einem Pressegesprdch der Fraktio-
nen von AL/Griinen, CDU, SPD, Lin-
ker und FDP von ihren Erfahrungen
als erster gebiirtigen Tiirkin im Ge-
meinderat, von Lernprozessen in
zehn Jahren und vor allem von der
Freude, politisch mitwirken zu kén-
nen. Dazu will sie andere ermun-
tern: ,Ich bereue keine Sekunde,
dass ich mitgemacht habe. Man soll
sich zuhause fiihlen, wenn man hier
ist. Es ist super, wenn man mitge-
staltet.“ Eine besonders gute Gele-
genheit dazu sei der neue Integrati-
onsbeirat. Hauptaufgabe sei die
Umsetzung des bestehenden Integ-
rationskonzepts der Stadt.

Zwolf Menschen méoglichst mit,
aber auch ohne Migrationshinter-

grund werden gesucht. Die Verwal-
tung setzt in der Ausschreibung vor-
aus: ,Bewerberinnen und Bewerber
sollten migrationsspezifische Erfah-
rung und Kenntnisse mitbringen,
sich fiir die Belange der Tiibingerin-
nen und Tiibinger mit Migrations-
hintergrund einsetzen und tiber die
dafiir erforderliche Zeit verfligen.”
Die Stadtrdtinnen wollen die Latte
tiefer legen und betonen die Chance
zum Mitwirken.

Dorothea Kliche-Behnke (SPD) ist
froh, dass das Gremium endlich
kommt. ,Wir haben es immer wie-
der gepuscht. Die Verwaltung war
nicht von Anfang an begeistert da-
bei.“ Die SPD-Kreisvorsitzende be-
tont, dass der Integrations- bewusst
kein Ausldnder-Beirat sei. Auch
Nichtmigranten konnen mitarbei-
ten. Es gehe auch nicht nur um Pro-

Infos zum Integrationsheirat

Der Integrationsbeirat be-
steht aus 18 Mitgliedern.
Zwolf kdnnen sich bewer-
ben und werden dann vom
Gemeinderat gewahlt. Fest
dazu gehoren fiinf Stadtra-
tinnen: Es sind Aynur Soy-
lemez (AL/Griine), Doro-
thea Kliche-Behnke (SPD),
Gretel Schwagerle (CDU),

Bildung, Brecht und DDR

Tiibingen. Das Studium Generale
am Montag, 16. Dezember, beginnt
mit einem Vortrag in der Reihe Bil-
dungs(un)gerechtigkeiten. Um
18.15 Uhr spricht der Tiibinger So-
ziologe Prof. Martin Grof§

gen Wertheimer. Am Montag spricht
er tiber ,Arbeit im Exil und gegliickte
Riickkehr: Thomas Mann und Ber-
tolt Brecht” (20.15 Uhr, Horsaal 21).
In der vierten Montagsreihe berich-

ten Giste {iber Erlebte

,Uber den Wert der Bil-
dung auf dem Arbeitsmarkt
— und dessen Implikatio-
nen fiir soziale Gerechtig-
keit“ (Horsaal21, Kupfer-
bau, Holderlinstralle5). In
der Reihe Revolutionen im
Vergleich geht es am Mon-
tag um ,,Die islamische Re-
volution“. Referent ist der
Tiibinger Politologe Prof. Peter Pa-
welka (18.15 Uhr, Horsaal22). Exil,
Asyl - Schreiben in der Fremde ist
das Thema der Reihe des Tiibinger
Literaturwissenschaftlers Prof. Jiir-

‘Studium
_g_e_:ngrale

DDR-Geschichte. Im zwei-
ten Teil dieser Reihe geht es
darum, was Frauen in der
DDR erlebten. Diesmal zu
Gast ist Regina Schild aus
Leipzig. ,Meine Erfahrun-
gen mit der DDR* heif3t ihr
Vortrag in Kupferbau-Hor-
saal22; Beginn ist um 20.15
Uhr. Schild ist Leiterin der
Leipziger AuBenstelle der Stasi-Un-
terlagen-Behérde und Sprecherin
der Initiative ,Tag der Friedlichen
Revolution - Leipzig 9. Oktober
1989“.

Gerlinde Strasdeit (Linke)
und Kurt Siitterlin (FDP).
Hinzu eine Person aus der
Stadtverwaltung. Der Inte-
grationsbeirat kann im Ge-
meinderat keine Antrage
stellen, berat diesen aber
und bringt Themen vor.
Der Beirat will auch in die
Offentlichkeit gehen. Die

blemgruppen, sondern die Starkung
des Miteinanders und Probleme, die
auch erfolgreiche Migranten haben
—wie rassistische AuBerungen.

Die kulturelle Vielfalt betont auch
Beate Kolb, die nicht im Beirat ist,
aber im Asylzentrum arbeitet, und
sich sehr mit fiir den Beirat einge-
setzt hat. Sie sieht im Beirat auch ein
»Seismograf” fiir die Note der Zuge-
wanderten. ,Seit 20 Jahren haben
wir so etwas gefordert, ist Gerlinde
Strasdeit (Linke) erleichtert. Sie legt
viel Wert auf Beratung zum Beispiel
in Arbeits- und Wohnungsfragen.

Gretel Schwégerle (CDU), die
zehn Jahre als Arztin in Tansania ge-
arbeitet hat, ist immer wieder ent-
setzt, wenn sich Rassismus zeigt. Sie
will, dass der Gemeinderat sich vom
Beirat beraten ldsst, und hofft, ,dass
unser Horizont sich weitet“.

Hiirde fiirs Mitmachen ist
nicht sehr hoch. Man ver-
pflichtet sich fiir zwei Jah-
re. Nicht mehr als vier Sit-
zungen pro Jahr sind ge-
plant. Die Bewerbungsfrist
geht noch bis zum 23. De-
zember. Naheres im Inter-
net unter www.tuebin-
gen.de/integration.

NOTIZEN

Konzert im Bengel-Haus

Tiibingen. Der Posaunenchor des
Albrecht-Bengel-Hauses lddt zu ei-
nem Adventskonzert am Sonntag,
15. Dezember, 18 Uhr ein (Lud-
wig-Krapf-Stralle 5) - Motto: ,Hort
der Bengel helle Lieder*.

BERICHTIGUNG

Tiibingen. Anders als gestern im
Blatt stand, werden die Tiibinger
Stadtwerke ihre Gaspreise im nich-
sten Jahr nicht erhohen. In zwei
Sondertarifen werden sie sogar er-
maRigt. Die angekiindigte Erth6hung
um ein bis zwei Prozent gilt nur fiir
die Strompreise.

Und bei den Patienten? Interes-
santerweise sind auch sie fast im-
mer erleichtert, wenn sie endlich
ihre Diagnose haben, und sei es ei-
ne schlechte. Krageloh-Mann
spricht sogar von einem ,thera-
peutischen Nutzen“ der Diagnose.
Die Patienten fiihlten sich besser,
auch wenn die Symptome objektiv
die gleichen bleiben.

Die Krankheiten, mit denen Kri-
geloh-Mann und Julia Giehl aus
der Geschiftsstelle des Zentrums
zu tun haben, sind zu 98 Prozent
genetisch bedingt, es sind Erb-
krankheiten. Das heif$t: Man kann
sie nicht heilen. Man kann sie nur
lindern.

Theoretisch ist es heute zwar
moglich, Gene zu verdndern, zu re-
parieren und mit Hilfe von Viren in
den Korper zu verfrachten. ,Doch
sonderlich erfolgreich“, sagt Krége-
loh-Mann, ,sind die Gentherapien
noch nicht.“ So bleibt den Arzten
nur, mit den klassischen Mitteln
der Medizin den Kranken zu helfen
und ihr Leben ertrdglicher zu ma-
chen.

Das Tiibinger Zentrum war das
erste seiner Art in Deutschland,
mittlerweile gibt es ein Dutzend
davon. ,Zum Gliick®, sagt Julia
Giehl. Und sie betont, dass alle
Zentren gut zusammenarbeiten
und ihre unterschiedlichen Kom-

Julia Giehl (links) und Ingeborg Krageloh-Mann arbeiten am Zentrum fir Seltene

Erkrankungen des Tibinger Universitatsklinikums.

petenzen einbringen. Fiir Krége-
loh-Mann war schon frith Kklar,
dass sie Arztin werden wollte, ob-
wohl (oder weil) ihre Naturwissen-
schaftler-Familie dem Arztberuf
eher skeptisch gegeniiber stand.
Dass sie am Ende, ganz klischee-
mafig, als Frau zur Kinderheil-
kunde kam, verdankt sie einem
Lehrer in Lausanne, der sie be-
geisterte.

Julia Giehl kam {iber ein Prakti-
kum in der Genetik zur Medizin.
Studiert hat sie Germanistik und
Anglistik, doch fiihlt sie sich mitt-
lerweile auch medizinisch ausrei-
chend fit: ,Da kriegt man ganz
schnell ganz viel mit.“ Thre wich-
tigste Aufgabe ist es, Geld einzu-
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werben. Geld, dass die mit Fall-
pauschalen rechnenden Kranken-
kassen nicht aufbringen kénnen
oder nicht aufbringen wollen.

Das Problem mit den seltenen
Krankheiten ist ndmlich, dass sie
in keinen der Standards hinein-
passen. Niemand weil$ vorher, wie
lange die Suche nach der Krank-
heitsursache dauern und wie teu-
er sie werden wird. Trotzdem ist
Giehl iberzeugt, dass sich der Auf-
wand lohnt. ,Wenn 60 Spezialis-
ten sich im Hoérsaal auf zwei Un-
tersuchungen einigen, ist das bes-
ser, als wenn ein Patient 60 Unter-
suchungen absolvieren muss. “

Besser fiir die Kassen. Und bes-
ser fiir die Patienten.

ANZEIGE

Frohliche
Weihnachten
und ein
gliickliches
neues Jahr!

Wir danken Ihnen fir das Vertrauen

im Jahr 2013!

Fir das kommende Jahr wiinschen wir Ihnen alles Gute

und viel Erfolg!
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— Kreissparkasse
Tubingen




